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ensajes clave para la
romoción de una convivencia
ositiva con la enfermedad
e  Parkinson en la comunidad
ey messages to promote positive living
ith Parkinson’s disease in the community
r.  Director:
sta  carta  emerge  de  los  resultados  obtenidos  en  el
rograma  de  investigación  Recuperación,  Normalización,
ceptación,  Convivencia  con  la  Enfermedad  (ReNACE),  pro-
poder  acercar  los  resultados  de  la  investigación  a  la  práctica
clínica.
Considerando  estos  vacíos  de  la  literatura,  a  través  de
esta  carta  queremos  mandar  los  siguientes  mensajes  para
promocionar  una  convivencia  positiva  con  la  EP  en  la  comu-
nidad:
•  Es  necesario  planiﬁcar  un  abordaje  sociosanitario  de
un  proceso  tan  complejo  como  es  la  adaptación  a
una  enfermedad  crónica,  aunque  se  debe  enfatizar  el
rol  de  los  profesionales  de  enfermería  de  atención
primaria.
•  La  evidencia  demuestra  que  se  obtienen  mejores  resul-
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An Sist Sanit Navar. 2014;37:69--80.rama  que  busca  fomentar  la  integración  de  diferentes
rocesos  crónicos  en  la  vida  de  pacientes  y  familiares  a
ravés  del  disen˜o, implantación  y  evaluación  de  interven-
iones  multidisciplinares  individualizadas.  En  la  actualidad
e  está  desarrollando  investigación  con  una  población  de
ersonas  con  enfermedad  de  Parkinson  (EP)  y  sus  familia-
es/cuidadores.
En  los  últimos  an˜os,  debido  al  aumento  de  la  cronicidad
n  Espan˜a y  en  Europa,  ha  podido  apreciarse  un  cambio  en
l  foco  de  interés  de  la  atención  sociosanitaria,  pasando  de
entrarse  en  las  enfermedades  a  aumentar  su  preocupación
or  la  persona  y  en  cómo  esta  responde  y  convive  con  la
nfermedad.  Este  creciente  interés  queda  manifestado  en
a  estrategia  de  la  cronicidad  del  Ministerio  de  Sanidad,  Ser-
icios  Sociales  e  Igualdad,  convirtiéndose  a  su  vez  en  una
lara  prioridad  en  nuestro  país1.  El  aumento  de  la  espe-
anza  de  vida  de  la  población  conlleva  un  incremento  de
os  procesos  neurológicos  de  curso  progresivo  y  degenera-
ivo,  constituyéndose  así  un  problema  prioritario  de  salud.
oncretamente,  la  EP  afecta  a  un  1%  de  personas  mayores
e  50  an˜os  en  todo  el  mundo2.
Teniendo  en  cuenta  las  consecuencias  físicas,  espiri-
uales,  psicológicas  y  socioeconómicas  que  la  EP  ocasiona
n  los  pacientes  y  los  familiares/cuidadores,  es  esencial
ue  los  profesionales  sociosanitarios  reconozcamos  este
mpacto  en  la  calidad  de  vida  de  ambos,  e  intervengamos
onsecuentemente.  Investigaciones  previas  del  programa
eNACE3,4 han  identiﬁcado  varios  factores  que  inﬂuyen  en  la
daptación  psicosocial  de  pacientes  y  familiares/cuidadores
 la  EP  como  son  las  estrategias  de  afrontamiento,  la
ersonalidad,  los  valores  y  creencias  y  las  experiencias
dquiridas  en  la  vida.  Esto  pone  de  maniﬁesto  que  la
ivencia  de  la  enfermedad  de  cada  persona  es  única  e  irre-
etible,  independientemente  del  tipo  de  enfermedad  que
enga.
Sin  embargo,  nos  encontramos  3  limitaciones  principa-
es  a  la  hora  de  abordar  estas  necesidades:  1)  la  escasez  de
rogramas  dirigidos  a  esta  población  que  puedan  tomarse
omo  referencia5;  2)  la  carencia  de  instrumentos,  tanto
ara  pacientes  como  para  familiares/cuidadores,  que  reco-
an  los  cambios  multidimensionales  que  un  proceso  crónico
omo  la  EP  involucra6,7;  y  3)  la  falta  de  indicaciones  para
 Más información sobre el grupo investigador Programa
eNACE disponible en: www.unav.edu/web/facultad-de-enfermeria/
rograma-renace
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6crónico,  individualizando  el  proceso  y  considerando  la
evolución  y las  características  de  cada  enfermedad  y  de
cada  persona.  Por  tanto,  la  fórmula  de  «café  para  todos»
ha  dejado  de  ser  efectiva.
 Para  poder  disen˜ar intervenciones  que  promuevan  una
convivencia  positiva  con  la  enfermedad  es  necesario
comenzar  con  una  adecuada  valoración  y  diagnóstico  de
la  adaptación,  y  tener  instrumentos  de  medición  que  ayu-
den  al  profesional  a  conocer  las  particularidades  de  cada
paciente  y  familiar.
 En  Espan˜a y  gran  parte  de  Europa  se  ha  impuesto  la  deno-
minada  «era  de  austeridad» con  recortes  económicos  y
sociosanitarios.  A  su  vez,  las  asociaciones  de  personas
enfermas  y  sus  familias  están  adquiriendo  mayor  protago-
nismo,  trabajando  con  ellas  e  implicándoles  en  el  proceso.
De  aquí  emerge  la  necesidad  de  promocionar  colabora-
ciones  simbióticas  entre  ambos  sectores  que  tengan  un
impacto  en  el  día  a  día  de  pacientes  y  familias  en  cuanto
a  manejo  de  la  enfermedad,  socialización  y  calidad  de
vida.
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